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r  é  s  u  m  é
La  procédure  d’opérationnalisation  présentée  conjugue  les  modèles
sociaux  et  biomédicaux  du  handicap  selon  une  approche  de
recherche  participative  qui se  fonde  sur  la  Classiﬁcation  inter-
nationale  du  fonctionnement,  du  handicap  et  de  la  santé  (CIF,
OMS,  2001).  La  méthodologie  utilisée  pour  assurer  la  dimension
inclusive  des  projets  d’amélioration  proposés  dans  le  cadre  du
Projet  MALL  cherche  à fournir  des  réponses  concrètes  à diverses
questions  :  la  lisibilité  et  le  partage  des  contenus  et des  étapes
de  la  recherche  ;  le  respect  de  la  subjectivité,  du  temps  et de
l’intimité  des  participants  non  académiques  ; le processus  d’aller-
retour  des  informations  entre  les  chercheurs  et  autres  acteurs,  leur
 L’étude présentée dans cet article, à l’instar des autres articles qui composent le numéro « Le centre commercial : un labora-
toire vivant/Mall as living lab », s’inscrit dans le vaste projet « CRIR-living lab vivant » décrit dans l’introduction au numéro :
Desjardins M.,  Ville I., & Mazurik K. (2014) De quelques constructions théoriques et méthodologiques des obstacles à la
participation sociale, le cas du projet CRIR-Living lab vivant. Alter, European Journal of Disability Research, 8(3).
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participation  aux  décisions,  etc.  La  méthodologie  et  les  résultats
préliminaires  présentés  fournissent  des  indications  concrètes  rela-
tives  aux  retombées  du  travail  des  chercheurs  du  MALL  sur la vie
réelle  des  personnes  handicapées.
© 2014  Association  ALTER.  Publié  par  Elsevier  Masson  SAS.







a  b  s  t  r  a  c  t
The  operationalization  process  presented  combines  the  social  and
biomedical  models  of disability  following  a  participative  research
plan  based  on  tools  and  procedural  steps  from  the  International
Classiﬁcation  of  functioning,  disability  and  health  (ICF).  The  metho-
dology,  used  to  ensure  that  the improvements  proposed  within  the
MALL  project  were  inclusive,  aims  to  provide  concrete  answers  to
various  issues:  legibility  and  sharing  of  the  contents  and  process;
the  respect  for  subjectivity,  time  and  privacy  of non-academic  par-
ticipants;  the process  of  information  sharing  between  researchers
and other  stakeholders,  their participation  in the  decisions,  etc. The
methodology  and  the preliminary  results  presented  in  this  paper
provide  concrete  directions  in  terms  of  the  impact  of  the  MALL
research  studies  on  the  life  of  people  living  with  disabilities.
© 2014  Association  ALTER.  Published  by  Elsevier  Masson  SAS.
All rights  reserved.
1. Introduction
Le présent article est le résultat d’une collaboration étroite entre des auteurs qui se réfèrent à des
modèles épistémologiques distincts et qui possèdent des expériences scientiﬁques et professionnelles
diverses dans le domaine du handicap : clinique et réadaptation, anthropologie, linguistique.
Dans le cadre du projet stratégique innovant MALL (Mall As Living Lab), il vise l’élaboration et
la validation d’un cadre homogène pour assurer la dimension inclusive des projets qui tous ont
comme  objectif l’amélioration des conditions de vie des personnes qui ont des incapacités physiques,
psychiques et sensorielles, en s’appuyant sur la Classiﬁcation internationale du fonctionnement, du
handicap et de la santé (CIF).
Ce travail de terrain réalisé au centre commercial (CC) Alexis Nihon1, à Montréal, suivant le modèle
Living Lab, implique des actions et réﬂexions visant à assurer la participation réelle de tous les acteurs
concernés – les chercheurs, les personnes handicapées et leur famille, les intervenants du CC, les
administrateurs locaux, etc. – aux processus de compréhension, de changement et d’amélioration des
conditions de vie des personnes touchées par les incapacités prises en compte par le Projet MALL.
Les auteurs considèrent comme  une obligation morale envers les scientiﬁques et les participants à
cette recherche, la restitution de l’ensemble du processus (résultats, outils, démarches, procédures).
2. Enjeux de l’approche participative appliquée à la recherche sur le handicap
2.1. Aspect novateur et principes de la recherche participative (RP) dans le domaine du handicap
Cargo et Mercer (2008), dans leur revue critique de la littérature, désignent par « recherche par-
ticipative » un ensemble d’études qui épousent la philosophie de l’inclusion sociale et reconnaissent
la nécessité de faire participer au processus tous ceux qui sont supposés être les bénéﬁciaires de la
1 Précédemment « Place Alexis Nihon ».
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recherche : les usagers et les autres personnes concernées (les professionnels ; les administrateurs ;
les institutions locales) en plus des seuls chercheurs.
Le point fort de la RP est l’intégration, dans le cadre d’un partenariat mutuellement enrichis-
sant, des compétences théoriques et méthodologiques des chercheurs à l’expertise du monde réel
des participants non-académiques. Ces deux types de partenaires collaborent en qualité de co-
auteurs/co-chercheurs à la conception, aux démarches et à la production des résultats pour produire
des connaissances qui ont le potentiel d’offrir des changements dans le domaine des sciences sociales
et des politiques sociales et sanitaires.
La RP promeut « la participation des personnes handicapées », droit établi par l’article 9 (Acces-
sibilité) de la Convention des Nations-Unies relative aux droits des personnes handicapées (ONU,
2006).
La RP fait appel au partage et au transfert des connaissances selon un principe de justice sociale.
La RP afﬁrme « le droit à l’autodétermination des personnes handicapées ».
La RP, enﬁn, vise à « la création d’espaces de communication protégés ».
2.2. Recherche participative et modèle social du handicap
Le modèle social du handicap insiste sur le respect des droits des personnes présentant des inca-
pacités, qui ne sont pas seulement « des malades à soigner » mais toujours des sujets à part entière.
Le concept de compréhension socio-relationnelle du handicap a été introduit par Vic Finkelstein et
Paul Hunt dans les années 1970 avec le slogan : Disability like (social) oppression.  Ce modèle afﬁrme
que « le handicap » est le résultat de barrières sociales qui limitent les activités des personnes en pro-
voquant leur oppression sociale (Finkelstein, 1980 ; Hunt, 1981). Il est de ce fait très critique envers
les méthodologies de recherche « objectives » sur le handicap, auxquelles il est reproché de ne pas
tenir compte de l’expérience des personnes et de ne s’intéresser que marginalement aux retombées2
pratiques sur leur qualité de vie réelle. L’approche sociale du handicap entend, en revanche, mener
une recherche formellement ouverte aux personnes handicapées, visant leur émancipation (Oliver,
1992 ; Zarb, 1992 ; Stone & Priestley, 1996 ; Barnes, 2003). Il s’agit de permettre :
• la participation des personnes handicapées aux différentes étapes du processus de recherche ;
• la politisation de leur engagement, aﬁn de produire une connaissance originale sur le handicap
(Mercer, 2004, p. 118).
Dans cette optique, le processus de recherche doit être conc¸ u comme  un dialogue réﬂexif qui
s’oriente vers une compréhension mutuelle des questions prenant la forme de négociations continues
entre les participants, concept très proche de la communicative action (Habermas, 1974).
2.3. Vers la convergence des modèles biomédical (individualiste) et social (communautaire) du
handicap
Les études qui s’appuient uniquement sur le modèle social du handicap peinent à généraliser les
résultats obtenus en raison du mode de sélection des participants, de la non-représentativité des
populations et de la régionalisation des études (Barnes, 2003). Mercer3, par ailleurs, souligne qu’en
raison du manque de temps et de la surcharge de travail, il est rare que les résultats de ces recherches
fassent l’objet de séances de restitution qui permettraient d’analyser la fac¸ on dont ils ont changé la
compréhension des questions en jeu. Les tentatives des chercheurs de collectiviser les résultats, pour
valider le matériel produit sont encore plus rares.
Shakespeare et Watson (2001) rejettent la séparation conceptuelle établie par le modèle social
entre déﬁcience (impairment) et handicap (disability). En particulier, ils rejettent l’afﬁrmation selon
laquelle les personnes qui présentent des déﬁciences sont handicapées (disabled) par la société et
2 « Immediate improvements in the material conditions of life for the disabled research subjects » (Oliver, 1992 : 109).
3 Op. cit., p. 132.
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non par leur déﬁcience, estimant que ces dernières interviennent nécessairement dans la production
du handicap, le corps et l’état physique étant des aspects importants de l’être handicapé. Selon eux,
le terme handicap prend son sens uniquement dans les restrictions importantes des activités de la
personne, lesquelles sont causées soit par des barrières sociales, soit par les déﬁciences proprement
dites. Il existe donc une relation dialectique entre déﬁcience et handicap qui impose de prendre en
compte à la fois des facteurs biologiques, psychologiques, culturels et sociopolitiques (Shakespeare &
Watson, 2001). Dans cette perspective, il nous semble que la recherche dans le domaine du handicap
doit conjuguer les deux approches, objective (quantitative), basée sur des faits scientiﬁques, et sub-
jective (qualitative), basée sur l’expérience, tout en se concentrant sur des aspects bien circonscrits
qui seraient plus facilement identiﬁables. Il est important d’utiliser des données spéciﬁques, aussi
bien quantitatives que qualitatives, comme  base d’interactions communes pour activer, par le biais
d’entretiens et de groupes de discussions, les processus intersubjectifs d’aller-retour entre partici-
pants et chercheurs, et, donc, la confrontation des données. Partir d’une situation bien délimitée pour
en décliner la diversité des points de vue selon les acteurs concernés n’exclut pas la collectivisation à
plus large échelle des résultats, mais, au contraire, la rend possible.
3. Méthodologie participative et intersubjective dans le projet MALL
3.1. Le concept d’inclusion sociale et son opérationnalisation
Nous partons du principe que les recherches des domaines social et sanitaire visent l’amélioration
des conditions de vie (physique, psychologique, émotionnelle, sociale, etc.) des personnes et des
groupes sociaux.
Par ailleurs, nous pensons que l’inclusion sociale, notamment celle des personnes handicapées,
suppose :
• l’effort préalable pour penser l’aménagement d’environnement matériel et immatériel en fonction
de tous et ;
• l’adoption de démarches spéciﬁques qui respectent les besoins et les spéciﬁcités de ces personnes.
D’où la nécessité de développer des programmes de recherche qui garantissent que le travail des
chercheurs correspond aux demandes des personnes handicapées en favorisant, à travers la concer-
tation, l’articulation de l’expérience scientiﬁque et professionnelle, d’une part, personnelle et sociale,
d’autre part. Dans cette optique, nous n’entendons la recherche sur l’inclusion sociale ni comme  une
lutte de pouvoir entre groupes ayant des « intérêts divergents », ni comme  un moyen d’obtenir un
consensus sur tout et à tout prix. Nous la concevons comme  un ensemble de procédures partagées
et participatives, claires et compréhensibles, qui doivent garantir le respect des individualités et la
richesse des expériences personnelles, sociales et humaines des scientiﬁques, des personnes handi-
capées et de tout autre acteur concerné pour améliorer les conditions de vie des personnes mais aussi
développer les consciences individuelles et collectives.
3.2. Choix de la méthodologie
Le but de notre étude est d’opérationnaliser une procédure de recherche en faveur de l’inclusion
sociale, en mobilisant tous les acteurs concernés par le Projet MALL selon des modalités bien précises,
standardisées et surtout mises en commun en vue d’une amélioration réelle des conditions de vie.
Cette procédure a pour point départ les projets d’amélioration dans le cadre du MALL. Les parti-
cipants sont les auteurs de ces projets pilotes, des groupes de personnes handicapées ciblées par les
recherches et des groupes d’intervenants (stakeholders) du CC, sur lesquels nous reviendrons.
L’objectif visé est la confrontation des idées, des démarches et des contenus avec les questions
et exigences de caractère plus pratique qu’elles suscitent chez les « non-scientiﬁques », selon un plan
récursif que nous pouvons résumer en trois points :
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• prise de conscience et évaluation, par les destinataires, des résultats attendus des chercheurs rela-
tivement à leurs perspectives d’amélioration ;
• collecte des suggestions et avis de toutes les personnes concernées par les projets ;
• recherche consensuelle de modiﬁcations éventuelles à apporter aux projets et de nouvelles pistes
d’étude à poursuivre.
3.3. Autres questions de nature méthodologique
Pour construire la base des données commune à l’ensemble des projets et pour les regrouper en
clusters homogènes et statistiquement indépendants, nous avons effectué le « mappage4 » des pro-
jets selon la Classiﬁcation internationale du fonctionnement, du handicap et de la santé (CIF). Cette
dernière a été adoptée en raison de l’universalité de son langage et de sa polyvalence. Elle présente
toutefois des limites importantes. Notamment, elle ne prend pas en compte le point de vue des per-
sonnes handicapées ni leur qualité de vie. De surcroît, elle est quelque peu « opaque » – seuls ceux qui
ont rec¸ u une formation approfondie peuvent en tirer des avantages. Nous avons tenté de surmonter
ces problèmes en utilisant un double codage très ouvert : codage par catégorie de la CIF et codage
sémantique (voir Section 3.1.1 et 3.1.2) et des méthodes participatives (entretiens, groupes de discus-
sion, questionnaires). Nous espérons ainsi mobiliser et organiser les points de vue des participants et
les autres aspects personnels touchés par les études (Grasso, 2011, 2012a, b). Les mappages, CIF et
sémantique, représentent la « base perceptive », potentiellement accessible à tous, des projets inclus
dans le Projet MALL.
3.4. Aspect épistémologique de la recherche intersubjective
L’approche intersubjective que nous proposons prend en compte les dimensions objectives et sub-
jectives du handicap (Gelech & Desjardins, 2010). Elle vise à rendre possible et productive la rencontre
et le dialogue entre les expériences des participants, quelles que soient leurs caractéristiques per-
sonnelles d’âge, d’appartenance sociale, de niveau économique, et au-delà, de niveau cognitif et/ou
culturel, de connaissances préalables et de niveau de conscience sur la question de recherche.
En accord avec Whiteneck (2006), nous considérons que « la qualité de vie » correspond à la satis-
faction personnelle dans les domaines de vie que les personnes considèrent importants pour eux.
Cette dimension apparaît essentielle dans la dialectique du changement des personnes handicapées
(et non) ; en effet, des méta-analyses montrent que la participation sociale est davantage corrélée
à la qualité de vie (QOL) perc¸ ue qu’à la gravité des déﬁciences des sujets ou au rôle de facteurs
environnementaux (Dijkers, 1997 ; Dijkers, Whiteneck, & El Jaroudi, 2000).
4. Explication de la méthodologie de recherche
Notre travail, conduit en parallèle au déroulement des autres recherches du Mall, a consisté à
recueillir systématiquement une évaluation de la satisfaction personnelle des personnes handicapées
et de l’importance qu’elles-mêmes (et/ou leur conjoint) et les intervenants du CC accordent aux résul-
tats annoncés par les projets pilotes5. Leurs jugements et les suggestions qu’ils ont exprimées à ce
sujet ont été transmises aux chercheurs en vue d’harmoniser les différentes perspectives.
La chaîne opératoire de la procédure comporte six étapes :
1. et 2. mappage CIF et sémantique des projets inclus dans le MALL ;
3. soumission des projets sous forme d’items, à des groupes de discussion ;
4. transmission aux équipes de recherche des synthèses des informations recueillies lors de groupes
de discussions ;
4 Le mappage permet de faire correspondre les informations incluses dans les projets et les catégories de la CIF. Il est effectué
par  des catégories CIF de 2e niveau.
5 Il était également demandé aux intervenants d’évaluer le degré de faisabilité des projets proposés.
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5. mise en place de la conférence consensuelle ;
6. rédaction des documents ﬁnaux.
4.1. Mappage CIF des projets
La première étape de la procédure a consisté à codiﬁer par catégories de la CIF (Grasso, 2011, 2012b)
les populations ciblées, les objectifs et les résultats attendus des projets du MALL suivant trois phases :
• codage préalable du texte du projet effectué séparément par deux chercheurs de l’équipe ;
• passation d’un entretien avec les chercheurs de chaque projet pour vériﬁer l’exactitude du codage
CIF et la codiﬁcation sémantique des résultats prévus par le projet ;
• validation, auprès de l’auteur des codages du projet.
4.2. Mappage sémantique
Travailler dans une perspective inclusive nécessite des outils d’interface entre chercheurs et
personnes handicapées (Grasso, 2011). Au cours des entretiens avec les chercheurs (voir section pré-
cédente), nous avons demandé, pour chaque catégorie ou groupe de catégories CIF, de fournir dans un
langage clair et le plus direct possible, les renseignements suivants : la ou les populations auxquelles
s’adresse le projet, ses intentions générales et les résultats attendus.
Voici un exemple du mappage CIF du : « Projet de caractérisation de la qualité acoustique de la Place
Alexis-Nihon » (Leroux et al. – Institut Raymond-Dewar [IRD], Montréal).
Nous avons ﬁxé d’abord les buts et les retombées de la recherche exprimés par le porteur du projet :
Intentions générales du projet : déterminer quelles sont les barrières acoustiques (niveau de
bruit, réverbération, utilisation de la musique d’ambiance, fontaines) à la communication et au
confort.
Nous avons codiﬁé en utilisant les catégories de la CIF.
Les populations ciblées :
Toute personne ayant une perte auditive, les personnes âgées présentant une perte auditive
attribuable au vieillissement normal et les personnes ne maîtrisant pas parfaitement la langue de
l’échange (jeunes enfants, allophones) dans des conditions acoustiques défavorables :
CIF : b230 (b2301 ; b2304) ; b156 ; b167 (b1670 ; b16700 ; b16701 ; b16702 ; b16708) ; s110 ; s240 ;
s250 ; s260.
Les résultats annoncés dans le texte du projet par son auteur. En voici un exemple :
Niveau de bruit – Des échantillons sonores seront recueillis sur des sites représentatifs des
usages répertoriés au cours de la phase descriptive.
CIF : e150 (e1508) ; e250 (e2500 ; e2501 ; e2508).
Enﬁn, nous avons demandé d’associer aux catégories de la CIF sélectionnées des items expliquant
de la fac¸ on la plus directe possible les résultats que vise l’étude. Par exemple :
assurer le confort acoustique (b152 ; d115).
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4.3. Groupes de discussion avec les personnes handicapées et les intervenants
Les items du mappage sémantique – qui représentent la codiﬁcation des résultats attendus par les
chercheurs – ont ensuite été soumis à des groupes de discussion en vue de recueillir la perception
subjective des destinataires des projets MALL et des intervenants du CC. Lors de ces rencontres, les
animateurs ont expliqué le sens et les implications scientiﬁques et pratiques des projets présentés
pour éviter des malentendus et des mésinterprétations entre les chercheurs et les groupes consultés.
Tous les participants ont signé des formulaires d’acceptation et de consentement à participer à la
recherche et ont donné leur assentiment à la diffusion des résultats de cette recherche.
4.3.1. Groupes de discussion des intervenants
Deux groupes ont discuté les quelques 250 items du mappage sémantique des 30 projets (15 projets
par groupe), à raison de deux sessions par groupe.
Les catégories d’intervenants suivants ont été mobilisées :
• gestionnaires/administrateurs du CC (représentants) ;
• gérants des magasins ou propriétaires ;
• vendeurs (personnel de vente) ;
• employés de soutien (personnel de service, concierges, ouvriers, etc.) ;
• personnel de la sécurité ;
• spécialistes de la communication/marketing ;
• locataires des autres locaux du CC ;
• personnel d’accueil pour un total de 16 personnes.
Lors de la première session les participants ont exprimé, par écrit et pour chaque projet, leurs
suggestions en relation aux résultats poursuivis par les chercheurs. Ils ont ensuite évalué, à l’aide de
questionnaires, l’importance et la faisabilité des projets6 et ont hiérarchisé leurs propres suggestions.
La deuxième session était dédiée à la présentation des résultats de l’exploitation des question-
naires pour permettre de relancer les suggestions qui ﬁguraient parmi les dernières du classement7
et pour recueillir les impressions des personnes sur leur participation.
4.3.2. Groupes de discussion des patients
Huit groupes, pour un total de 40 personnes, présentant des troubles de la communication, des
incapacités sensorielles, des troubles neurologiques (deux groupes) et des troubles moteurs, ainsi que
deux groupes d’adolescents et un groupe de parents d’enfants avec différents types d’incapacités ont
été réunis. Les items du mappage sémantique des 30 projets ont été présentés aux groupes qui en
étaient les destinataires. Les participants se voyaient présenter seulement les items les concernant.
Au cours de ces rencontres nous avons recueilli les évaluations8 des participants aux groupes sur les
résultats attendus (items) de chaque projet avec les consignes suivantes :
• pour chaque projet nous demanderons votre évaluation sur l’importance et le degré de satisfaction
personnelle par rapport aux résultats attendus du projet ;
• exempliﬁcation : les résultats attendus d’un projet peuvent vous paraître importants, sans que cela
touche votre satisfaction personnelle. Il faudra donc donner une évaluation élevée de l’importance
du dit résultat et une évaluation basse de votre degré de satisfaction personnelle.
Les suggestions recueillies sur chaque projet ont également été consignées.
6 Cotation des items du mapping sémantique sur une échelle nominale de 0 à 5 points.
7 Par convention préalable, seules les suggestions occupant les cinq premières places étaient destinées à faire partie du
rapport ﬁnal.
8 Sur une échelle nominale de 0 à 5 points.
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4.4. Rapports de synthèse
Nous avons rédigé des rapports de synthèse qui ont été transmis aux équipes de recherche pour
qu’elles puissent avoir connaissance des points de vue des participants et ainsi prendre conscience de
l’impact de leur travail sur des populations extérieures à leur domaine. Aucune interprétation préa-
lable sur le sens et les implications scientiﬁques des appréciations et suggestions n’a donc été fournie.
Nous avons rédigé deux types de rapports : par projet et par cluster (regroupement de projets). Les
premiers contiennent : les items du mapping sémantique et leurs valeurs moyennes d’évaluation ; la
transcription littérale des suggestions, avis et observations des personnes handicapées et des interve-
nants quant au projet et les détails (nombre et typologies) des participants consultés. Dans le deuxième
type de rapports, nous avons regroupé les informations précédentes par populations ciblées (troubles
moteurs, sensoriels, etc.) et par similitude thématique des projets (communication, mobilité ; etc.)
pour obtenir une vue d’ensemble du cluster. Une synthèse des thématiques principales abordées par
les participants a été jointe aux rapports.
4.4.1. L’organisation des résultats attendus par le Projet MALL
En ce qui concerne les buts des chercheurs du MALL exprimés en amont de la recherche, nous avons
différencié deux types d’objectifs : les objectifs-actions, supportés par les résultats des interventions,
des évaluations standardisées ou des mesures que les chercheurs veulent appliquer dans le cadre de
leur projet par le biais d’une méthodologie surtout quantitative ; les objectifs-narrations qui s’appuient
sur les résultats de l’exploitation qualitative du matériel d’entretiens et de groupes de discussion, de
comptes rendus de rencontres avec des personnes handicapées).
4.4.2. Regroupements des projets
Nous avons identiﬁé quatre grandes aires thématiques – participation sociale, activités et autono-
mie, fonctions corporelles et accessibilité – que nous avons nommées cluster outcomes. Pour regrouper
les items des projets (résultats attendus du Mall), nous les avons analysés selon deux critères : le
premier conceptuel, soit la typologie de résultat exprimée par l’équipe de recherche dans le map-
page sémantique9 ; le deuxième quantitatif : les types et les fréquences des catégories CIF relatives au
résultat considéré10.
Les cluster outcomes afﬁchent une bonne indépendance statistique au test du Chi2 pour ce qui est
des chapitres de catégories CIF qui composent chaque cluster11 et une très bonne signiﬁcativité entre
les clusters (p < 0,001). Il en est de même  pour les populations ciblées par chaque regroupement12.
Un cinquième cluster nommé  QOL (quality of life), transversal, est représenté par les projets et les
parties de projet qui s’adressent aux perceptions subjectives des destinataires.
4.4.3. Les informations transmises aux chercheurs
Voici des exemples d’informations (évaluations et suggestions) qui ont fait l’objet des rapports.
4.4.3.1. Les évaluations des projets du Mall. Nous avons observé des différences intéressantes entre les
évaluations des personnes handicapées et celles des intervenants du CC. Les scores d’importance attri-
bués aux items par les personnes handicapés sont, en moyenne, plus élevés que ceux des intervenants.
Une autre différence porte sur les deux types de projets inclus dans le du cluster outcome participation
9 Nous renvoyons aux déﬁnitions fournies par l’OMS dans le manuel de la CIF et à la différentiation entre activités individuelles
et  participation sociale proposée par Whiteneck (2006).
10 Les clusters comprennent les chapitres des catégories suivantes : participation : « d6 : activités domestiques ; d7 : activités
et  relations avec autrui ; d8 : grands domaines de la vie ; d9 : vie communautaire, sociale et civique » ainsi que les « catégories
e  : facteurs environnementaux »; activités et autonomie : « d1 : apprentissage et applications des connaissances ; d2 : tâches et
exigences générales ; d3 : communication ; d4 : mobilité ; d5 : entretien personnel » ainsi que toutes les « catégories e : facteurs
environnementaux » ; Fonctions corporelles : « b : fonctions organiques » ; accessibilité : « catégorie e : facteurs environnemen-
taux  ».
11 Fonctions corporelles, activités et autonomie ; participation sociale, accessibilité : p < 0.0001.
12 Structures corporelles : p < 0,01 ; fonctions corporelles : p < 0,5.
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Fig. 1. Cluster participation sociale – fréquentation.
sociale : fréquentation (projets portant surtout sur les aspects de la vie quotidienne au CC : observa-
tions du comportement, narration sur la fréquentation du CC, les relations interpersonnelles, etc.) et
facilitation (soit les projets ciblant l’amélioration des conditions de la personne en vue d’une meilleure
participation sociale et non pas exclusivement la fréquentation du CC). Pour les personnes handica-
pées, les projets fréquentation sont les moins importants du cluster. Ils se situent presque tous sous la
médiane du cluster. Les intervenants du CC, au contraire, considèrent que ces projets sont plus impor-
tants que les autres et les placent au-dessus ou près de la médiane. Dans le groupe facilitation l’effet de
« croisement » des points accordés est encore plus marqué que dans le précédent. Les évaluations des
personnes handicapées qui touchent la facilitation de la participation sociale se situent tous au-dessus
de la médiane ou très près de celle-ci (1 projet), tandis que les évaluations des intervenants du CC sont
toutes sous la médiane (voir Fig. 1 et 2).
En ce qui a trait à la distribution des évaluations nous observons que ce qui semble plus important et
satisfaisant pour les personnes handicapées ne l’est pas nécessairement pour les intervenants, et vice
versa13. Cela reste vrai au-delà des valeurs absolues des scores accordés par les deux groupes. Il s’agit là
d’indices importants, car ils nous disent que, probablement, nous avons présenté les résultats attendus
par les projets du MALL à des populations qui voient les choses d’une fac¸ on réellement différente, et
pas simplement sur le plan théorique (Fig. 1 et 2).
4.4.3.2. Les principaux enjeux issus des groupes de discussion. Les résultats préliminaires montrent que
les deux groupes de participants se concentrent sur des questions non superposables. Au-delà de la pro-
blématique commune de l’accessibilité, qui représente le souci majeur des intervenants, les personnes
handicapées s’expriment beaucoup plus sur les activités de la vie quotidienne, au CC comme  ailleurs,
c’est-à-dire sur la possibilité de faire ou de ne pas faire certaines activités. Le cas de la réadaptation au
CC est, à cet égard, emblématique. En effet, les personnes présentant une incapacité expriment leur
intérêt pour la question, mais aussi la liberté qu’elles ont de refuser cette option comme  inadéquate
pour eux (surtout les adolescents).
Si les intervenants semblent être très préoccupés par la relation à l’autre (efﬁcacité et savoir-faire),
les personnes handicapées se questionnent beaucoup plus sur leur propre vécu personnel et sur leur
13 Dans le cluster Activités et autonomie nous trouvons aussi le même  effet.
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Fig. 2. Cluster participation sociale - facilitation.
image sociale (regard que le public pose sur elles et sensibilité d’autrui à leur égard), ce qui est bien
différent des interrogations sur la fac¸ on d’interagir efﬁcacement avec les autres.
Les personnes handicapées, enﬁn, se montrent vraiment très ouvertes à tous les projets et sou-
lignent comme  exigence prioritaire, quel que soit le projet, la nécessité de « faire quelque chose » et
« le réalisme » des projets.
4.5. Conférence de consensus au sein du MALL
La phase ﬁnale de la procédure consistera en la tenue d’une Conférence de consensus14 qui prévoit
la participation des seules équipes de recherche, pour éviter toute sorte de conditionnement des
participants non académiques15. À cette étape aura lieu :
• la présentation du mappage complet du MALL qui regroupe tous les projets par aires thématiques
(voir Section 3.1.4) ;
• la présentation et la discussion des rapports contenant les informations fournies par les autres
participants (personnes handicapées et intervenants du CC).
Lors des séances chaque équipe sera appelée : à décrire les améliorations réelles des conditions
de vie des personnes visées et/ou acquises par leurs études ; à exprimer sa position et ses réactions
face aux observations, suggestions et critiques des autres participants et à discuter avec les autres
collègues du cluster des éventuelles modiﬁcations à apporter aux projets. Après la discussion de tous
les rapports, suivra un débat entre les chercheurs pour développer des idées et trouver des lignes de
consensus sur ces trois questions : l’identiﬁcation des pistes à suivre pour les nouveaux projets et/ou
pour la poursuite des recherches en cours ; la mobilisation des populations qui n’ont pas été encore
touchées par les projets16 ; le recours à de nouvelles méthodologies de recherche.
14 Nous prévoyons des séances séparées par chaque Cluster.
15 Phénomène déjà documenté dans la littérature (Lloyd, Preston-Shoot, Temple, & Wuu, 1996 ; Davis, 2000).
16 Les mappages (CIF et sémantique) montrent le détail des aires plus ou moins saturées par les recherches en cours et des
populations auxquelles les chercheurs se sont intéressés jusqu’à présent.
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Les indications issues de ce travail de confrontation entre chercheurs et autres participants pour-
ront, d’une part, être utilisées pour la rédaction d’un rapport de consensus à adresser aux gestionnaires
du CC et d’autre part, permettre l’expansion future du Projet MALL à travers la formulation de « lignes
directrices » à valider par les nouvelles typologies de personnes identiﬁées au sein de ce processus
itératif.
5. Conclusion
Nos travaux ne sont pas terminés et nous ne disposons pas encore de la totalité des données pour
l’ensemble de la procédure. Les constatations, à cette étape, sont surtout de nature méthodologique
et organisationnelle, l’article ayant pour objectif de présenter l’opérationnalisation de la dimension
de l’inclusion sociale.
5.1. Critiques et limites de la méthode
L’effort que nous avons déployé pour maximiser la contribution des participants à la recherche est
l’aspect le plus important de notre étude. Nous relevons ainsi que la programmation préalable des
engagements avec tous les participants constitue la véritable faiblesse de notre recherche et la limite
principale de cette méthode.
En ce qui concerne les chercheurs, la « simple » explicitation des buts et des procédures de l’étude
n’a pas réussi à créer le climat de conﬁance et de disponibilité nécessaire à des échanges efﬁcaces.
Certains ont pu avoir le sentiment que nous mettions au point un instrument pour juger leurs projets.
Dans le futur il faudra davantage s’assurer que tout le monde accepte de se confronter avec un outil
qui vise la génération de nouvelles idées sur la vie en commun en soulignant que notre démarche ne
sert pas à soutenir un processus évaluatif ou décisionnel mais à fournir du matériel pour la réﬂexion
collective.
Du coté des participants non académiques, des difﬁcultés organisationnelles avec les partenaires
du Mall ont rendu difﬁciles le recrutement et la participation aux démarches. Ceci nous a contraint
à restreindre beaucoup la taille des échantillons, avec pour conséquence d’affaiblir la ﬁabilité des
informations. À ce propos, il est indispensable de s’assurer la disponibilité des participants par le biais
d’accords directs avec les associations, les « communautés de pratique », les institutions et d’établir
préalablement et conjointement les engagements réciproques. L’intérêt réel des personnes impliquées
pour les questions à l’étude est le critère principal à prendre en considération pour le recrutement,
qu’il s’agisse de sujets handicapés, d’intervenants ou de gestionnaires.
En ce qui concerne les « modalités de la participation des populations aux processus de recherche »,
il est important de préciser que notre procédure ne vise pas à trouver la voie idéale à la démocratisation
de la recherche et des réformes sociales, ou, encore moins, à régler les relations de domination. Son but,
beaucoup plus humble et circonscrit bien que novateur dans ce champ, est de permettre la circulation
des idées et le débat focalisé à partir de visions fort différentes des « améliorations des conditions de
vie des personnes » en vue de favoriser les prises de conscience individuelles et collectives dans ce
domaine.
Dans notre étude, nous avons en effet constaté que les chercheurs, les personnes handicapées et
les intervenants du CC ont des expériences et des visions parfois fort différentes. Nous croyons que
le partage préalable des contenus, des processus, des outils et des méthodes de recherche ainsi que
des objectifs est une condition nécessaire mais non sufﬁsante pour sauvegarder l’individualité de la
pensée des personnes engagées dans la recherche. Une meilleure information sur une question donnée
n’implique pas automatiquement une prise de conscience de ses enjeux, même  lorsque les personnes
sont directement concernées. En revanche, nous considérons que le processus dialectique ou, pour
mieux dire, dialogiques (Buber, 1993), égalitaire ou asymétrique comme  dans notre recherche, est
le moyen le plus puissant pour permettre l’élévation du niveau de conscience sur la réalité qui nous
entoure, ainsi que la production de nouvelles connaissances (Vygotskij, 1934).
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5.2. Les retombées pour la recherche sur le handicap
Malgré les difﬁcultés signalées les procédures de consultation avec les participants non acadé-
miques ont été bien acceptées et les données qui ont fait l’objet des « retours » aux chercheurs ont été
jugées comme  correspondant à leurs recherches. Les résultats méthodologiques obtenus, malgré un
échantillon limité, nous permettent de penser qu’ils pourront en effet servir à mieux approcher les
démarches d’inclusion sociale et, donc, à trouver de meilleures fac¸ ons d’améliorer les conditions de
vie des personnes handicapées.
Notre expérience nous permet de conclure que penser l’inclusion signiﬁe, d’une part, connaître
les différences entre personnes et les respecter au mieux et, d’autre part, essayer de formuler et de
négocier des exigences également (très) différentes les unes des autres. En sens là, nous faisons plus
conﬁance à la chimère du partage et de la dialectique des visions du monde des participants qu’à
l’utopie du débat rationnel au sens de Habermas pour apprivoiser l’idéal d’inclusion sociale.
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